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Mersin Milletvekili Sayimn Zeki Hakan SIDALI tarafindan verilen “DMD hastalarinin
kullandigr solunum cihazlarmn Saghk Uygulama Tebligi kapsamina alinmast talebine
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Mersin Milletvekili Saym Zeki Hakan SIDALI tarafindan verilen “DMD
hastalarimin kullandigi solunum cihazlarmn Saglk Uygulama Tebligi kapsamina alinmast
talebine iliskin” '7/62559 sira sayili yazih soru dnergesinin cevabidir:

Yeni dogan her 4000 erkek ¢ocugun birinde gdrillen genetik bir kas hastalig1 olan
Duchenne Muskiiler Distrofisi (DMD) ilerleyici kas erimesi ile gocuklarin hareket kabiliyetini
kaybetmesine sebep olmaktadir. DMD’li gocuklarimiz genellikle 10 yagindan sonra kalp ve
solunumla ilgili sorunlar yasamaya baglamaktadir. Zayiflayan solunum kaslar1 ¢ocuklarin kendi
baglarna oksiirememesine sebep olmakta, &liimeiil sonuclar dogurmaktadir. Oksiirme cihazlari
kullanildig takdirde gocuklarm tedavi siiregleri yogun bakim servislerine taginmadan da
yiiriitilebilmektedir. Ancak ailelere stz verilmesine ve Saglik Bakanlifi’ndan hastalar igin
faydalidir goriisii alinmasma ragmen Sksiirme cihazlarinin SGK geri 6deme listesinde yer
almamasi hayati riskler teskil etmektedir.

Diger yandan elekirik faturalarina gelen ytiksek zamlar tim vatandaglarimiz gibi
DMD’li cocuklari igin cihaz kullanmak zorunda kalan aileler i¢in .biiyilk bir yik
olusturmaktadir. Faturalarn ddenmemesi durumunda yapilacak kesinti islemi gocuklarm
hayatm tehlikeye atacaktir. Magduriyet yasamamak adina bu hanelerin elektrik faturasindan
muaf tutulmalan 6nem arz etmektedir.

Bu bilgiler ¢ercevesinde;

Soru 1- DMD hastalar: icin hayati éneme sahip olan Skstirme cihazlar1 ne gerekee ile Saglik
Uygulama Tebligi kapsamina alinmamaktadir?

Soru 2- Saghk Bakanlig: tarafindan hastalar i¢in faydalidir goriisi verilen 6ksiirme cihazlarmin
geri 6deme kapsamma almmasi konusunda herhangi bir ¢aligmaniz var mudir? Eger yoksa
gerekgesi nedir?

Soru 3- DMD hastalari i¢in kullamlan solunum cihazlarmin geri 6deme miktarlar ne gerekge
ile diisiirtilmiistiir? Bu miktarlarin arttirilmasi konusunda herhangi bir ¢aligmanmiz var mudir?
Soru 4- DMD hastalarinin yasadig1 hanelerin elektrik faturasindan muaf tutulmasina yonelik
Enerji ve Tabii Kaynaklar Bakanligiyla ortak bir calismamiz var midir?

Cevaplar- Bakanligimizca, yapay Oksiirtme cihaznin kanita dayal tip ilkeleri gergevesinde
klinik faydalar degerlendirildiginde SGK 6deme listesine dahil edilmesi ve iade alinan tibbi
malzemeler kapsaminda degerlendirilmesi gerektigi hususu Sosyal Gtiivenlik Kurumuna
bildirilmis olup yukarida belirtilen diger hususlar Bakanhigimiz gorev alaminda yer
almamaktadir.

Gostermis oldugunuz ilgiden dolayi tesekkiir ederim.




